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Intervention en milieu scolaire
Mise en place d’une collecte 
de bouchons

Questions Réponses 
sur le Syndrome 
d’Ehlers Danlos
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Le nom de votre maladie 
vient d’où ?
Ce sont deux médecins, le Dr EHLERS du  
Danemark et le Dr DANLOS français qui ont 
donné leur nom à la maladie. 

Quelle était la spécialité 
de ces médecins ?
Ils étaient tous les deux dermatologues, 
ce sont des médecins qui soignent les pro-
blèmes de peau. 

Pourquoi dit-on « syndrome » ?
Un syndrome c’est un ensemble de symptômes 

Un symptôme, c’est quoi ?
La douleur, la fatigue, les entorses, les maux 
de tête, sont des symptômes.

A quelle époque ces médecins 
ont-ils travaillé ensemble ?
Ils ont commencé chacun de leur côté, à par-
tir de 1894 et jusqu’en 1906. Ensuite, cette 
maladie a été un peu oubliée. On parlait à 
l’époque de maladie des contortionnistes, car 
nous avons une souplesse particulière. 

Ils étaient les premiers 
médecins à en parler ?
Non il y a eu un médecin russe, avant eux, 
mais les Dr EHLERS et DANLOS sont plus 
connus. 

Et depuis, les personnes 
sont soignées ?
Pas vraiment, car cette maladie a été oubliée 
et mal ou peu enseignée chez les futurs mé-
decins. 

Le SED, 
ou Syndrome 
d’Ehlers Danlos : 
c’est quoi ?

UNE MALADIE 

GÉNÉTIQUE
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Et aujourd’hui ?
Depuis plus de 25 ans, un Professeur de  
Médecine de Paris s’est spécialisé dans cette 
maladie et a une très grande expérience et a 
diagnostiqué de nombreux malades. C’est lui 
qui nous a diagnostiquées en 2006. 

Comment avez-vous pensé 
au SED ?
C’est notre kinésithérapeute qui nous a parlé 
du SED. 

Il s’est rendu compte que les articulations de 
ma fille Alice étaient trop laxes, trop souples, 
ce qui provoquait des entorses. Il a fait ses 
études en Belgique et ses professeurs lui 
avaient parlé du SED. Il a été très à l’écoute 
et c’est très important d’avoir confiance dans 
un soignant. 

Comment attrape-t-on cette
maladie ?
On dit que c’est une maladie génétique, c’est 
un des deux parents qui la transmet à l’en-
fant, au moment de la construction dans le 
ventre de la maman. 

On dit ainsi que c’est héréditaire, comme par 
exemple avoir les yeux bleus ou les cheveux 
blonds, soit le papa soit la maman a transmis 

C’est quoi l’origine de 
la maladie du SED ?
C’est une protéine que notre corps ne fa-
brique pas en quantité suffisante  : le colla-
gène. C’est la protéine la plus importante. 
Chez l’humain, on trouve du collagène dans 
les os, la peau, les tendons, les cartilages. 
Dans collagène, on entend le mot colle, car 
le collagène sert à raffermir notre chair, notre 
peau, nos organes internes. Il y en a partout 
dans l’organisme : l’estomac, les reins, la ves-
sie les intestins, les dents, les ongles, les che-
veux, etc.

Est-ce que le SED 
est contagieux ?
NON, ce n’est pas comme le Covid, la gastro, 
ou un rhume. C’est une maladie familiale.

Est-ce qu’on peut guérir 
du SED ?
NON, hélas, on dit aussi que c’est une mala-
die orpheline, ce qui veut dire qu’il n’y a pas 
de médicaments vraiment faits pour le SED. 

Donc vous avez toujours mal ?
OUI, mais il existe aujourd’hui des solutions 
pour aider les malades : des vêtements spé-
cifiques faits sur mesure, des attèles, des 
semelles orthopédiques des orthèses de 
repos pour les poignets, des chaussures or-
thopédiques, des béquilles, ou une canne, par 
exemple. 

Est-ce qu’il y a autre chose 
qui vous soulage ?
On peut aussi utiliser un fauteuil roulant 
électrique car c’est difficile de se propulser 
(d’avancer tout seul) avec les douleurs aux 
épaules (luxations).

DES SOLUTIONS 

POUR AIDER 

LES MALADES
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Ça coûte cher ?
OUI, et parfois les familles n’ont pas assez 
d’argent pour acheter le fauteuil et l’enfant 
doit attendre souvent longtemps pour avoir 
un fauteuil. 

Il n’y a pas d’aides ?
SI, avec la carte vitale des parents, la mu-
tuelle, on peut avoir une aide financière mais 
ça ne suffit pas toujours.

Et alors, qu’est-ce qu’on 
peut faire ?
Les associations peuvent donner un peu 
d’argent à la famille. 

D’où vient cet argent ?
Des personnes font des dons ou sont adhé-
rents, ils paient une petite cotisation (10 €) et 
on peut aussi avoir de l’argent grâce à la col-
lecte de bouchons, ou des dons d’entreprises 
sensibles à notre cause. 

Collecte de bouchons ?
OUI on collecte plein de bouchons, et les 
bénévoles de BOUCHONS BONHEUR 67 
trient les bouchons un par un, les mettent en 
sacs et les revendent à une usine qui va les 
transformer en les recyclant. Ils deviendront 
d’autres objets, et c’est aussi un geste pour 
la planète. Ça évite de puiser du pétrole pour 
refaire du plastique 

On fait des fauteuils 
roulantsavec des bouchons ? 
NON on ne peut pas fabriquer un fauteuil rou-
lant avec des bouchons, ça ne tiendrait pas. 
Les bouchons sont une sorte de monnaie 
d’échange, plus on a de bouchons, plus on 
a d’argent pour aider les personnes en situa-
tion de handicap. 
Et puis c’est un geste gratuit car on a tous 
des bouchons à la maison. 

C’est cher, un fauteuil roulant ?
OUI ça peut coûter jusqu’à 25 000 €, mais il 
y a une moyenne autour de 10 000 €. Ceux 
que nous avons coutaient 8 600 € il y a 8 ans. 

Qu’est-ce qu’on peut faire 
pour vous aider ?
Rapporter à l’école tous les bouchons que 
vous avez à la maison en plastique et en liège .

Tous les bouchons ?
OUI, alimentaires, produits de soins, ména-
gers, bricolage. Pour les bouchons en liège, 
ils sont transformés en Alsace et deviennent 
de l’isolant pour les maisons. Ça protège du 
bruit, du froid, etc.

On peut faire autre chose ?
OUI ! Vous pouvez aider un copain ou une co-
pine qui est malade ou handicapé(e). Notre 
association a décidé depuis sa création de 
parler du harcèlement afin de soutenir les 
élèves qui peuvent être victimes en raison 
de leur différence. Ça peut être une maladie, 
comme nous, mais aussi la taille, le poids, 
l’origine sociale, la couleur de peau, l’orienta-
tion culturelle ou religieuse. Nous voulons es-
sayer de sensibiliser tout le monde au VIVRE 
ENSEMBLE et « casser les idées reçues ». 

COLLECTONS

DES BOUCHONS !
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C’est quoi une idée reçue ?
C’est une idée faite d’avance, généralement 
fausse, on peut dire aussi un préjugé comme : 

•  Les personnes handicapées sont toutes 
paralysées 

•  Si elles ne sont pas en fauteuil roulant 
c’est qu’elles ne sont pas malades 

•  On ne peut pas se lever de son fauteuil 
roulant

•  Toutes les personnes qui ont quelques 
kilos en trop mangent trop, etc. 

Et donc votre handicap 
n’est pas visible ?
NON en effet, on parle de handicap invisible 
et c’est parfois difficile de rester debout, 
c’est pour cela que nous avons une carte de 
priorité qui nous autorise à passer devant les 
personnes aux caisses de supermarché, par 
exemple. 

Et dans la vie de tous les jours, 
ça se passe comment ?
Il faut adapter et ne pas faire trop de choses 
car on se fatigue vite. 

On peut quand même sortir avec des ami(es) 
pour aller en ville, boire un verre ou faire des 

courses. Mais beaucoup de magasins ne sont 
pas vraiment adaptés pour les personnes 
en situation de handicap ou on dit aussi 
« Personne à Mobilité Réduite » (PMR). Les  
cabines d’essayage dans les magasins de 
vêtements ne sont pas toujours accessibles 
pour une personne en fauteuil roulant. 

Est-ce qu’on peut faire 
du sport ? 
C’est compliqué, surtout à l’école. Souvent, 
les élèves ne sont pas compris et ils ne 
peuvent pas faire comme les autres, ils sont 
souvent dispensés de sport. Plus tard, ils 
peuvent pratiquer un sport doux, parce qu’ils 
connaissent leurs limites. La natation par 
exemple est un sport sans trop de risques 
pour notre corps car l’eau nous porte.

Et à l’école ?
Ça peut très bien se passer, mais souvent 
il est nécessaire d’intervenir et d’expliquer 
aux camarades la situation de l’élève. Il peut 
avoir à ses côtés une AESH qui sera là pour 
l’accompagner toute la journée. Plus vite 
on intervient et plus vite on échange avec 
les élèves, plus vite l’inclusion se fera, car la  
différence enrichit. 

ON PRATIQUE

UN SPORT DOUX

DES EXPLICATIONS  

SONT NÉCESSAIRES
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JE TRAVAILLE 

À DOMICILE

Est-ce qu’on peut conduire ?
OUI ma fille Alice, par exemple, a passé un 
permis de conduire adapté, avec une boîte 
de vitesses automatique, c’est la voiture qui 
passe les vitesses toute seule, et il y a au-
jourd’hui beaucoup de personnes, même si 
elles ne sont pas malades qui choisissent 
ces voitures. Alice a des aménagements au 
volant, c’est-à-dire qu’elle peut utiliser ses 
mains pour accélérer et freiner si ses jambes 
sont bloquées. 

Est-ce qu’on peut travailler ?
Parfois, oui, mais c’est compliqué, et ce se-
rait plutôt à temps partiel. Il est très difficile 
de se lever de bonne heure tous les jours, et 
on a aussi des soins à faire  : des séances 
de kinésithérapie, des séances d’oxygène, 
pour mieux respirer, des séances d’orthopho-
nie, pour nous aider à mieux se concentrer, 
et à améliorer la déglutition. Il arrive qu’on 
s’étouffe en parlant avec notre salive. 

Certaines personnes travaillent à domicile 
pour pouvoir gérer leur temps en fonction 
de la douleur et la fatigue et les rendez-vous 
médicaux. Ce n’est pas toujours facile de 
garder un lien social et beaucoup se sentent 
isolés. 

Est-ce que vous êtes payée 
par l’association ? 
NON, pas du tout, en tant que présidente, je 
suis entièrement bénévole, ça veut dire que 
je donne de mon temps gratuitement pour 
l’association. Je n’ai pas de bureau, tout se 
passe dans mon appartement et c’est un peu 
compliqué car j’ai beaucoup de classeurs, de 
dossiers.
 
Votre association va dans 
d’autres départements ? 
OUI je me déplace dans la France entière à 
la rencontre des familles, des médecins, des 
étudiants et nous essayons de les sensibili-
ser à la maladie pour améliorer le quotidien 
de tous les malades. 

Est-ce qu’il y a beaucoup 
de malades ? 
OUI, mais on dit que c’est une maladie rare, 
ce qui veut dire peu de personnes reconnues.  
En fait, les médecins ne connaissent pas le 
SED et n’y pensent pas automatiquement.  
Il n’y a pas de chiffres officiels, et nous soute-
nons aussi des malades dans d’autres pays.

Merci !
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Notes :
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Pour nous aider
Merci de cocher la case de votre choix :

Je deviens membre et je verse 10€
Je fais un don de  €

Prénom 
Nom 
Adresse 
Code postal  Ville 

Téléphone 
Adresse e-mail* 
*  (pour l’envoi du reçu fiscal : Les particuliers peuvent déduire de leurs revenus le montant de

leurs dons dans la limite de 20% du revenu net global, 75% de réduction d’impôts pour les
dons jusqu’à 1000.00 €, 66% au-dessus).

Faire un don

 Pour faire un don  sur Helloasso ou par virement électronique 
sur notre compte bancaire, scannez le code QR ci-contre. 
 Vous pouvez envoyer vos dons par chèque 
à l’ordre et à l’adresse de l’association.
14B Rempart Saint-Thiebault - 57000 METZ
 Pour nous contacter : 
Monique VERGNOLE
Chevalier de l’Ordre National du Mérite 
Présidente de VIVRE AVEC LE SED 
Association reconnue d’intérêt général

Tél. 06 83 34 66 16 
vivreaveclesed.asso@gmail.com

www.vivreaveclesed.fr


